

Helgesamling – Rotasjonsplastikkgruppen
Bakgrunn for prosjektet
En fysioterapeut og en sykepleier fra Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi ved OUS - Radiumhospitalet deltok i mars 2014 på Sarkomdager i Lund i Sverige. I den forbindelse kom vi i kontakt med en jente som for mange år siden hadde fått utført rotasjonsplastikk. Hun hadde et sterkt ønske om å møte andre som har fått utført samme type kirurgi.

Rotasjonsplastikk brukes dersom man må fjerne hele eller deler av lårbenet, oftest hos barn i vekst. Man monterer ankelen på kneets plass rotert 180 grader, slik at fotbladet kan styre en leggprotese, og ankelen vil fungere som kneledd.
	 



	


	




Dette er en sjelden operasjon og det finnes per i dag fem personer i Norge med denne typen rekonstruksjon. Alle er unge og siden rekonstruksjonen er så spesiell kan den by på mange utfordringer i hverdagen. 
I forbindelse med Den store kuledagen 2014 ville vi på bakgrunn av ønsket fra personen med denne rekonstruksjonen, samle flere som fått utført rotasjonsplastikk. Vi kontaktet helsepersonell i Sverige og Danmark for å høre om dette var noe de ønsket å være med på. Danmark kom ikke med tilbakemeldinger til oss, men Sverige ønsket å bidra inn i prosjektet. Det kom seks deltakere til denne gruppen, deltakerne gav uttrykk for at de hadde stort utbytte av å møtes og dele erfaringer og tanker. De fikk erfare at protesene var veldig forskjellige og ortopediingeniør Atle Bakkevik lovet å undersøke om det var mulig for noen av de svenske deltakerne å få laget sine proteser i Norge. Dette er nå iverksatt og siden september 2014 har en svensk jente nå fått en ny protese i Norge, noe som har bedret hennes gangfunksjon betraktelig. Etter Den store kuledagen 2014 uttrykket denne gruppen et stort ønske om å få mulighet å møtes igjen.
Planlegging

På bakgrunn av dette inviterte vi alle som fått utført rotasjonsplastikk i Sverige og Norge til en helgesamling i Oslo fra fredag-søndag, 12- 14. juni 2015.
Gjennomføring
Syv personer meldte seg på helgesamlingen, i tilegg deltok en forelder og en kjæreste. De fleste ankom Oslo på fredag ettermiddag. Denne kvelden ble brukt til samtaler og felles middag. 

Etter felles frokost på lørdag morgen ble alle kjørt til Ryen Ortopediteknikk. Der fikk gruppen omvisning i lokalene og ble vist hvordan proteser lages. Alle hadde fått beskjed om å ta med røntgenbilder av sitt bein og operasjonsbeskrivelse av den kirurgi de gjennomgått. Dette ble sett på av ortopediingeniør Atle Bakkevik og ortoped Joachim Thorkildsen hos de i gruppen som ønsket det. Alle i gruppen brukte mye tid på å sammenligne gangfunksjon og samtidig få råd og tips av fysioterapeutene Merethe Lia Johansen og Signe Ludvigsen. Gangfunksjonen hos deltakerne varierer mye og mange hadde stor nytte av å få trent sammen.

Etter en felles lunsj med mye prat og latter fikk deltakerne høre på et foredrag av Bjørnar Erikstad som snakket om ”Motvind er til for å seiles i”. Bjørnar er født uten armer og delte med seg av sin livshistorie og sin innstilling til livet. Dette gjorde sterkt inntrykk på gruppen.

Etter en pause på hotellet ble kvelden avsluttet med en felles middag. Under hele dagen og kvelden gikk praten lett og det ble synlig at denne gruppen har et veldig stort behov for å snakke sammen. Søndag morgen møttes alle til en felles frokost, evaluering og oppsummering av helgen.
Helgen var gratis for alle å delta på, Radiumhospitalets Legater, Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom og Pasientforening Sarkomer støttet prosjektet økonomisk.

Evaluering
Alle deltakerne fikk utdelt et evalueringsskjema, med spørsmål om helgen (vedlegges denne rapporten). Konklusjonen fra oss personell er at alle var fornøyde med helgen, de ønsker mer tid sammen, flere foredrag, trening og gjerne at vi også inkluderer de fra Danmark i prosjektet. Dette er to utsagn fra to av deltakerne:
"Tack för att ni tar er tid att fixa detta för oss. Efter första träffen har man fått en helt annan bild på livet om att det finns folk som en själv. Man känner inte sig ensam längre. Dessa träffar är värt allt, kan inte bli mer tacksam."

"Sedan förra gången vi sågs har jag fått en bättre protes och går mycket bättre än innan. Att jag sedan fått nya vänner som delar samma bakgrund som jag har gjort mig rikare och jag känner att jag vuxit som människa och lärt mig mycket. Det allra bästa med att få komma hit och träffa alla är att man inte känner sig ensam och annorlunda!"
Fremtiden
Deltakerne uttrykket et ønske om å få mer tid sammen, gjerne en langhelg. Vi vil undersøke mulighetene for dette. Alle deltakerne ønsket å møtes på ”Den store kuledagen” den 12. september 2015. På spørsmålet om å inkludere danskene i prosjektet svaret alle ja, vi vil undersøke mulighetene for å få inkludert de danske personene på ”Den store kuledagen 2015”.
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